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₁．は じ め に
　「難病」に何を感じるだろうか．難病は医学的概念ではない（田邊 ₁₉₉₃）．社会で定着してきた
一表現にすぎないが，そこには社会によるマイナスのイメージが付着している．根拠のない先入
観から決めつけていくことがいかに危険であるか，歴史は教えてくれる₁）．難病とは，不治の病，
奇病，縁起の悪い病，祟りによる病，遺伝や空気感染をする恐ろしい病とされ，常に偏見や差別
がつきまとっていた．難病は社会からフェアに正確に知られてはこなかった．むしろ社会や人々
が難病者から離れようとしてきたのではないだろうか．難病者はこうした社会環境に対峙しつつ
₁．は じ め に
₂．現代の社会環境と SW の視点
₃．難病の理解　
　 ₃－ ₁　難病の定義
　 ₃－ ₂　難病に関する問題
₄．難病者を取り巻く社会環境――難病対策の経緯からみえてくるもの――
　 ₄－ ₁　難病対策の初期における社会環境
　 ₄－ ₂　難病対策の展開と制度的課題
　 ₄－ ₃　 難病対策の見直しと質的転換――地域における難病者同士の支援体制づ
くりへ――
₅．難病者の生活支援の考察――多様性と個別性からの検討――
　 ₅－ ₁　多様性と個別性の理解――マクロ視点とミクロ視点の相補関係から――
　 ₅－ ₂　支援の連携と総合化
　 ₅－ ₃　共通基盤をおさえた支援
₆．難病者の生活支援からソーシャルアクションへ――難病 SW の提案――
　 ₆－ ₁　新しい方向性とソーシャルアクション
　 ₆－ ₂　難病 SW の提案
₇．お わ り に
梓　 川 　　一
難病者を取り巻く社会環境と生活支援
₁）　ハンセン病の患者は長きにわたり社会から烙印を押され，排除隔離され続けて人権侵害を受けてきた．
「らい予防法」₁₉₀₇年制定，₁₉₉₆年廃止．
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生きてきたのである．
　筆者は，難病者がふつうに地域で生活できることを支える実践，活動そして研究を生涯のテー
マとしている．そこから着目してきたことは，難病者はどのような苦痛や苦悩をもっているのか，
どのような生活環境におかれているのかということであり，難病者の視点から現実を捉える必要
があることを痛感してきた．
　本稿では，主にマクロ視点から難病者を取り巻く社会環境を確認し，そこからどのように難病
者の生活支援につなぐことができるのかをソーシャルワーク（以下，SW）の視点から考察する．
そのうえで難病 SW と支援について一私案を示したい．
₂．現代の社会環境と SW の視点
　ポストモダン社会は，科学の呪縛から解き放たれたようである．しかし，現代社会は高度化し
た科学による数々の成果や恩恵の上に成り立っている．現代社会には今日的課題が山積し，多様
化・複雑化が折り重なる様相を呈している．ゆえに人々は生活するうえで多様な課題や問題を抱
えている．
　現代社会の変化はとてつもなく早く，速い．個人の生活感覚の速度をはるかに超えている．例
えば，マスコミュニケーションの急速な発達とともに，政治的問題，経済的問題，社会的問題の
中に，人々は知らぬ間に巻き込まれてしまう状況にある．つまり，人々の生活は，双方向に情報
を得るスタイルから，みえない不特定多数との多方向性の関係形成へ一気に変化し，気づけば個
人の情報や生活を脅かすユビキタス社会の状況下におかれている．さらに人々の生活にはグロー
バル化やボーダレス化の波が知らぬ間に押し寄せてくる．このように人々は多様化と不特定化が
象徴する現代社会の中で生きているのであり，そしてあるとき突然にして困難に直面したり，苦
悩を抱える生活を余儀なくされることにもなる．
　社会福祉の相談援助を専門とするソーシャルワーカー（以下，SWer）は対人援助を実践するう
えで，急速に変化を遂げている現代社会の特徴を把握しておく必要がある．なぜなら，SWer は個
人に向けての個別援助だけではなく，広く現代社会にも目を向け，その双方の実情と関係性を捉
えていく姿勢（＝専門性）が求められるからである．少子高齢社会において派生していく複数の課
題が複雑に絡み合いながら拡大している現代社会において，個人の生活にも多様な個別性の要素
が関係してくる．したがって，個人の生活を支援するには，個人とその生活を単体的にではなく，
社会全体と一個人の間を行き来しながら，総合的に複眼的に捉える必要がある．
　SWer がクライエントと向きあうとき，一人の人間として主観的視点から気持ちを汲み取るとと
もに，一人の専門職として客観的な視点と適切な距離感（立ち位置）をもって専門性を発揮してい
くことが専門職の要件になる（秋山 ₂₀₀₀）．また SW は人々の生活や社会に関わり，具体的な生活
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支援につなげていくことにこそ，SW の専門性が社会的認知を得るための生命線がある．ゆえに求
められる SW 実践の視点と方法には，社会をみる視点（マクロ視点）と個人をみる視点（ミクロ視
点）の双方が必要である（梓川 ₂₀₁₇）．マクロ視点は，個人を取り巻く社会環境，法制度サービス
や専門機関などの社会資源を捉えていく．ミクロ視点は，クライエントへのアセスメントや傾聴
など，人と人の個別の向きあいを捉えていく．これら両視点は単独にあるいは別個に存在してい
るのではなく，互いに関係しあっているものである．
　人々は地域社会の中に私的あるいは社会的な生活空間をもち，生活上の多様な課題を抱える．
地域社会における人と人との関わりには，常に個別的あるいは社会的な摩擦も起き，多様な生活
問題が生まれてくる．SWer が多様性と個別性と独自性をもつ個人の生活と課題に向きあうとき，
マクロとミクロの両視点から捉えていくことが有効であるとされる．現代社会においては個人の
権利意識の高まりとともに，地域社会における「個人の存在」，一社会構成員としての「社会参
加・参画」，一人の人間として「いかに生きるか」を尊重し支援することができるか，これらは
SW が問われている今日的テーマである．
₃．難病の理解
3 - 1 　難病の定義
　難病対策要綱（₁₉₇₂年制定）は，「難病対策として取り上げるべき疾病の範囲についてはいろい
ろな考え方があるが，次のように整理する」という前置きを添えて，以下のように難病を定義し
ている．「⑴原因不明，治療方針未確定であり，かつ，後遺症を残す恐れが少なくない疾病，⑵経
過が慢性にわたり，単に経済的な問題のみならず介護等に著しく人手を要するために家族の負担
が重く，また精神的にも負担の大きい疾病」である．この定義と注釈に関して以下の ₃ 点を留意し
ておきたい．
　第一に，「難病対策として取り上げるべき疾病の範囲」についてを解釈すれば，行政上の対策と
しての対象疾患ということであり，田邊（₁₉₉₃）によると，難病とは「行政用語として用いられて
いる」のである．これは国および行政が経済・財政・社会の観点から考慮の上，難病を指定し対
象としているのであり，難病者の個人的な生活状況までを加味した定義ではないということであ
る．
　第二に，ねたきり老人やがん患者など，すでに難病とは別個の対策の体系が存在している場合
については難病対策からは除外されていることが明記されている．これは各対策が医学的な観点
や法制度上の解釈から，個人の支援や対策をタテ割り的に体系区分化していることになる．実際
には多数の症状や状況が重複するケースもあり，また難病は医学的にも確定診断できないケース
もあることから，難病者個人の不利益にならないように個別のフォローや状況のモニタリングが
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必要になる．
　第三に，定義では医療的側面や社会一般的な内容に触れてはいるが，全体としてやや広義に解
釈できる表記・表現になっている．加えて，社会福祉的な観点から難病者の個人の生活レベルや
地域における自立生活については踏み込んではいない．つまり，難病対策要綱が示された₁₉₇₀年
代には，難病に関する医学的な解明から難病者の生活理解までは展開しておらず，さらに難病者
には総合的で多面的な支援が必要であると認識されるには至っていなかったと考えられる．
　₂₀₁₅年 ₁ 月に施行された「難病の患者に対する医療等に関する法律」は，難病を「①発病の機
構が明らかでない．②治療方法が確立していない．③希少な疾病である．④長期の療養を必要と
する」（第 ₁ 条）と定義している．ここでも対象を幅広く捉えて調査研究や患者支援を推進すると
いうことである．医療費助成の対象となる指定難病を具体的に明記している（第 ₅ 条）点について
は注目すべきである．患者の置かれている状況から良質かつ適切な医療の確保を図る必要性が高
いことを必要条件として，患者数が一定の人数（人口の₀.₁％程度）に達しないこと，客観的な診断
基準が確立していることという要件が示されている．この内容に関する課題は後述したい．
3 − 2 　難病に関する問題
　難病であるがゆえに発生する諸問題がある．難病者や家族が抱えている個別的あるいは心理的
な問題，難病者を取り巻く環境などの社会的問題である．こうした難病に関する問題は多種であ
り，広範囲に及ぶ（梓川 ₂₀₀₅）．
　岡村（₁₉₈₃）は「社会的存在としての人間にとって避けることのできない必然性をもった要求」
として「社会生活の基本的要求」を挙げている．岡村理論を援用すれば，難病者を取り巻く諸問
題とは，難病者個人の社会生活上の基本的要求（ニーズ）の達成を困難にさせるものであり，端的
に整理すれば以下のようになる．難病者になることにより，働くこと（「職業的安定」）ができなく
なり，一定の収入（「経済的安定」）が減る．家族の身体的・精神的な安定（「家族的安定」）を揺る
がし，家族に深刻なダメージを与え，家族崩壊（田邊 ₁₉₉₃）に至ることもある．難病の症状によっ
ては入退院を繰り返すこと（「保健・医療の保障」）により，学校に通うこと（「教育の保障」）や社会
における関係を築くこと（「社会参加の機会」）もできなくなり，日常の趣味を味わうこと（「文化・
娯楽の機会」）もできなくなる．つまり，個人が抱える問題は，個人レベルから社会レベルへと拡
散し，社会生活の関係性の構築や維持を阻害することにもなる．そのため難病者は精神的に苦悩
し，閉鎖的になり，いっそう社会から孤立していく．
　このように難病に関する問題を社会的問題として捉えていく必要がある．これら問題は人間や
社会がつくり出したものに違いないが，難病が認知されにくい特別な事情や背景があるため，難
病に関する個人の問題が社会的問題になっていくのである．
　さらに歴史を振り返ることによって，難病に関する問題のさらなる深み，現実の根の部分にま
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で着眼すべきである．現代社会に起きている様々な摩擦に目を奪われてしまい，歴史上の深刻か
つ重大な問題，社会における偏見や差別の悲劇的な事件などを見逃したり，風化させたりしては
ならないのである．片平による過去の薬害についての詳細な報告₂）は極めて説得力のあるデータで
あり，そこには歴史上の事件として解釈され得る薬害が多数発生してきたことが示されている．
日本経済が大きく転換していく₁₉₆₀年代以降の社会・企業の在り方と社会的責任について看過し
てはならないのであり，改めて高度経済成長と難病問題の関係を捉え直さなくてはならない．当
時の日本経済は右肩上がりの成長・発展を遂げ，物理的な豊かさを手に入れ，いわゆる「ゆたか
な社会」（佐伯 ₁₉₉₃）をもたらした．しかし，自然環境や個人の生活よりも，経済成長を重視した
結果，公害，環境破壊，薬害などの有形無形のつけや歪みが返ってきた．企業は発展と存続のた
めに利益第一主義を掲げ，人間の存在と人間が生きる環境を尊重する意識が希薄であった，ここ
に薬害の虞がすでに潜んでいたのである．
₄．難病者を取り巻く社会環境――難病対策の経緯からみえてくるもの――
4 − 1 　難病対策の初期における社会環境
　難病対策を推進する契機は，₁₉₆₀年代最大の社会問題であったスモン薬害の発生にあるといえ
るだろう．患者と家族は身体的・精神的・経済的にも苦しい生活を強いられながらも₁₉₇₄年に「ス
モンの会全国連絡協議会」を結成し，疾患の原因究明を国に訴えた₃）．この頃，全国で多数の患者
会が結成₄）され，₁₉₇₂年には「全国難病団体連絡協議会」が発足している．患者会とは，同じ疾患
（この場合は難病）の患者同士が集まり，互いに支えあい，わかちあうグループのことであるが，
こうしたセルフ・ヘルプ・グループ（self−help−group=SHG，以下 SHG と記す）による草の根的
₂）　片平（₂₀₀₉）の論文には詳細が示されている．サリドマイド薬害とは，母親がサリドマイド剤を服用
したため，₁₉₅₉年頃から奇形の子どもが生まれた．日本認定被害児₃₀₉人．スモン薬害とは，胃腸薬キノ
ホルムの薬害作用により神経障害患者が，₁₉₆₀年代日本で多数確認された．被害患者数₁₁,₁₂₇人．薬害エ
イズ薬害とは，米国からの輸入非加熱血液製剤により₁,₄₃₈人の血友病患者等が HIV に感染させられた．
ヤコブ病薬害とは，ヒト乾燥硬膜が異常プリオンに汚染されていたため，硬膜移植を受けた患者がクロ
イツフェルト・ヤコブ病に感染した．日本の被害患者数₁₃₅人．C 型肝炎薬害とは，₁₉₆₄年以降に出産時
等の止血のための血液製剤フィブリノゲン製剤と第Ⅳ因子製剤が C 型肝炎ウイルスに汚染されていたた
めに生じた．被害者感染者は₁₀,₅₉₄人．
₃）　₁₉₇₃年に厚生省は難病のスモン等 ₈ 疾病の診断基準決定，₁₉₇₇年に東京スモン訴訟，全国初の和解成
立，₁₉₇₈年に東京地裁は東京スモン訴訟でキノホルムが起因と断定．国と製薬 ₃ 社に総額₃₂億円の損害
賠償命令，₁₉₇₉年にスモンの会全国連絡協議会は厚生省・製薬 ₃社と和解確認書に署名．
₄）　「日本リウマチ友の会」₁₉₆₀年，「日本筋ジストロフィー協会」₁₉₆₃年，「全国ヘモフィリア友の会」
₁₉₆₇年，「ベーチェット病友の会」₁₉₇₀年，「全国筋無力症友の会」₁₉₇₁年，「全国腎臓病協議会」₁₉₇₁年，
「多発性硬化症友の会」₁₉₇₂年．
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な活動と歩みが，やがて国や社会，法制度を変えていくのである．
　時の厚生省は難病対策の推進として，難病対策の方針と対策内容の検討のために省内に特定疾
患対策室を設置し，₁₉₇₂年に「難病対策要綱」を発表した．翌年に難病対策課が設置され，難病
対策の推進体制を整備している₅）．さらに法制度サービスの側面から難病対策の柱として，調査研
究の推進，医療施設等の整備，医療費の自己負担の軽減，地域における保健・医療・福祉の充実 ･
連携，QOL の向上を目指した福祉施策の推進の ₅ つを掲げた．
　国や厚生省の対応はやや後手ではあったが，難病対策の在り方の検討，難病者の実態把握，治
療方法の研究開発，難病の社会的認知の促進に関しては一定の評価はできるだろう．加えて，難
病の SHG が自らの訴えや要求を社会に発信し，国や厚生省を揺り動かし，そこから難病対策要綱
を生み出していく経過は意義深い．これらは当事者による社会改革あるいはソーシャルアクショ
ンとして捉えることができるだろう．
4 − 2 　難病対策の展開と制度的課題
　確かに，医学の進歩により多くの難病者は大きな恩恵（難病の確定診断，最新の検査や治療）を
受けることはできたが，一方で多様な問題も露わになってきた．ここで制度的課題に着目するこ
とで，難病者を取り巻く社会環境を見通すことにする．
　第一に，医学や医療機器の進歩により，それまでは解明できなかった希少難治性疾患が次々と
確認された．しかし，希少難病者は法制度サービスの対象外（＝制度の谷間）におかれ，生活支援
を受けられないケースや難病者間における不公平な支援状況もあった．
　第二に，難病者への公的な支援が医学研究や政治財政の事情の影響を強く受けてきた．公費負
担対象の難病指定には ₂ つの基準があるとされる（梓川 ₁₉₉₈）．まず医学研究の目的である．「重
症である，緊急を要する，さらにある程度の患者数がある」という選別基準がある．つまり，患
者数が少数すぎることは研究成果につながらず，ゆえに研究対象には値しないのである．次に財
政面での事情である．医療費助成対象の患者数はある一定の上限を設定し，少人数であることが
必要条件になる．つまり，患者数の多い疾患では財政支出の抑制にはならないのである．
　第三に，難病者は福祉の制度サービスを安定的に享受できない課題があり，そこには保健・医
療・福祉の連携における構造的な問題がある（坂本 ₂₀₀₃）．難病対策は主に医療分野において検討
されてきたため，SW の視点から個人の生活状況を捉えて支援につなげていくことが不十分であっ
た．進行性の難病，遺伝を伴う難病，身体障害を併発する難病もある．同じ難病でも進行状況に
₅）　₁₉₇₄年の受給者数（対象₁₀疾患）は₁₇,₅₉₅人であり，対象疾患はスモン，ベーチェット病，重症筋無力
症，全身性エリテマトーデス，サルコイドーシス，再生不良性貧血，多発性硬化症，難治性肝炎であっ
た．
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違いがあったり，症状が急変することもある．研究対象とされる難病は固定化しない可逆的状態
であると判断されることで，一定の福祉的サービスを利用することができないことがある．この
ように公的な社会資源は難病者の生活の多様性に十分に対応できない側面をもち，このため難病
者の日常生活は安定せず，先行きのみえない状況におかれてきたのである．
　このように難病者を取り巻く社会環境は，医学研究事情や社会情勢により大きく影響を受けて
きたのである．さらに₁₉₉₈年以降には，難病者の医療費が全額公費負担から一部自己負担となっ
た．社会保障の枠組み内にも位置づけられるこの改正案に，日本患者・家族団体協議会を中心と
した各患者団体は「難病者の医療費一部負担導入は改悪である」として撤回を求める全国的な運
動を繰り広げたが，急速な少子高齢化を見据えた社会福祉基礎構造改革の渦中にあって，高齢者
医療費の増大や公的年金制度の維持など，近い将来に向けて山積みの課題を抱える国・財政の事
情から，時の政府は経済財政対策重視へ舵を切り，患者団体の切なる願いと訴えは退けられるこ
とになった．
　難病対策要綱は現在に至るまで難病対策のベースとはなりつつも，継続的に見直しがなされて
きた．財政難や医療制度改革の影響を受け，₁₉₉₃年には公衆衛生審議会・成人病難病対策部会・
難病対策専門委員会が設置され，難病対策の在り方が検討されている．直接的な患者への福祉
サービスとともに，患者間の公平性を見据えた新たな福祉サービスの創設がテーマであった．つ
まり，難病者の生活支援は，これまでのように医学や医療のサービスだけでなく，SW の視点と実
践から個人の生活支援も加味していく方向性を検討していくのである．
　₂₀₀₉年₁₂月には障害者に係る制度改革を目的として障害者制度改革推進会議が発足した．₂₀₁₀
年 ₄ 月にはこの推進会議の下に「障害者制度改革推進会議総合福祉部会」が設けられ，同年 ₆ 月
に政府は閣議決定を行い，「障害者制度改革の推進のための基本的な方向について」を定めている．
そこでは当時現行法であった障害者自立支援法の課題を再確認することによって，制度の谷間の
ない支援の提供システム，地域生活支援体系の整備を目指した「障害者総合福祉法」の制定に向
けて検討がなされた．その骨格提言では「①障害のない市民との平等と公平，②障害の種別間の
谷間や制度間の空白の解消，③格差の是正，④放置できない社会問題の解決，⑤本人のニーズに
あった支援サービス，⑥安定した予算の確保」を目標に掲げている．そして「障害者総合福祉法
の骨格に関する総合福祉部会の提言―新法の制定を目指して―」（₂₀₁₁年 ₈ 月）においては，これ
までの総合福祉部会の背景と経過が整理されている．
　以上の経過を難病者の生活支援という側面から捉えるならば，今日の障害者総合支援法には複
数の課題が残されてはいるが，可逆的可能性をもつとされてきた難病を障害の範囲に加え，難病
者も障害福祉サービスを受給できるように推進してきた点に関して，難病対策における歴史的進
展と意義はあったと評価できる．
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4 − 3 　難病対策の見直しと質的転換――地域における難病者同士の支援体制づくりへ――
　₁₉₇₀年以降も難病対策は継続して見直されてきたが，法制度サービス，地域内の人的な交流も
含めて，難病者の生活支援に向けての総合的な取り組みに関しては不十分であることを，全国の
難病患者会は訴え続けていた．
　その後，難病対策は新しい方向性へ再び舵を切り始める．厚生科学審議会疾病対策部会（第₁₃回
難病対策委員会，₂₀₁₁年 ₉ 月）において，今後の難病対策の在り方が審議・検討され，難病相談支
援センターを核とする地域難病支援の機能，難病相談支援員の役割を明らかにしている．こうし
た難病対策の新たな方向性として，難病相談支援センターの位置づけと地域社会への参画が公的
にも推進されたことは注目すべきである．専門職や公的機関というフォーマルな社会資源とボラ
ンティアや患者会・家族会というインフォーマルな社会資源が融合して協働していくことにより，
難病者の地域生活支援を進めていくという社会システムづくりである．
　₂₀₁₂年 ₈ 月には難病対策委員会において「今後の難病対策の在り方（中間報告）」が公表される．
難病の治療研究を推進するとともに「難病患者の社会参加を支援する．共生社会の実現を目指す．
患者の長期かつ重度の負担を社会全体で支える」という理念を明示し，₁₁項目にわたる論点・課題
が整理された．この中間報告においても難病相談支援センターの在り方が検討されている．第一
に，地域の機関連携により，難病者に適切なサービスを提供できる体制づくりである．第二に，
地域の実情に合わせた柔軟な地域支援の体制づくりと運営である．第三に，難病者の相互支援へ
の取り組み，相談支援を担う人材の育成，ピア・サポートと協働できる体制の構築を目指すこと
である．
　₂₀₁₃年 ₁ 月の「難病対策の改革について（提言）」には，保健所を中心とした地域支援ネット
ワークの構築が示されている．これは地域社会がもつ社会資源を活用しながら，難病者の生活支
援につなげていくという方向性である．「難病対策地域協議会」を設置し，地域の実情と特性を把
握し，地域で生活する難病者が安心して療養できる支援体制を整備するというものである．その
ためにはつながりを大切にして，次のような具体的な取り組みを目指す．第一に，地域における
多様なネットワークを構築することである．公的なネットワークとして，難病医療に関するネッ
トワーク，相談支援のネットワーク，地域支援ネットワークを挙げている．第二に，地域におけ
る専門職と難病者そして専門機関との連携である．難病者がもつ医療・生活・就労の複合的な生
活ニーズに対応できるように，情報共有や相互の助言・協力を推進していくものである．
　官と民が協力して取り組むべき改革の内容として，₂₀₁₃年₁₂月の「難病対策の改革に向けた取
組について（報告書）」には，難病者が地域社会から理解され，難病者自らが社会参加できるため
の具体案が示されている．難病の治療研究を進めるとともに，難病者の社会参加を支援し，地域
で尊厳をもって生きることができる共生社会の実現を目指すのである．効果的な治療方法の開発，
医療の質の向上，公平・安定的な医療費助成の仕組みの構築という医学・医療や財政の領域から
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の目標設定に関しては，これまでの難病対策の内容に準じるものである．一方，国民の理解の促
進，社会参加のための施策の充実，難病者同士の相互支援の推進，ピア・サポートの充実という
社会生活上の観点あるいは SW の領域からの目標設定に関しては，地域社会づくりに向けての新
しい取り組み内容である．これらの取り組みが具体的かつ総合的に進められることによって，難
病に関する相談体制の充実，難病相談支援センターの機能の発揮，就労支援の充実などにも展開
し，現実的な難病者の生活支援につながっていく．
　以上のように，地域における難病者の生活支援の方向性と，難病者に対する総合的かつ現実的
な支援をより具体的に示すものが，₂₀₁₅年 ₁ 月に施行された「難病の患者に対する医療等に関す
る法律」である．次の ₂ つの趣旨があると考えられる．
　第一に，難病対策の充実である．従来の難病対策を見直し，その総括を目指すものである．第
₁ 条の目的には良質かつ適切な医療の確保，社会参加の機会の確保，地域社会における共生の実
現が示されているが，これらは難病者を取り巻く社会環境の改善に通じている．第 ₃ 条にはその
目的を達成するための具体案として，難病の情報収集，難病の正しい知識の普及，医療専門職者
の人材育成・資質向上，他職種・機関連携と総合的取り組みが示されている．これらはこれまで
の難病対策委員会などで検討されてきた内容を総括するものでもある．
　第二に，持続可能な社会保障制度の確立を図ることである．そのためには以下の ₂ つが求めら
れる．
　まず，法律に基づかない予算事業として難病対策を実施してきた従来の社会システムからの変
革を目指すことである．これは難病法施行（＝法制化）によって予算を組むことができ，難病対策
を計画的・具体的・現実的・継続的に実施することができるのである．
　次に，難病者の社会参加と社会貢献である．₁₉₆₁年に国民皆保険・皆年金制度はスタートした．
高度経済成長期において一旦は日本の社会保障制度は安定的発展の様相をみせたが，国内外の
様々な事情の影響を受け，社会保障制度の骨格や構造にまで見直しの必要に迫られた．その後も
少子高齢化が急速に進行する現代社会において，経済や財政上の課題から社会保障制度の構造や
在り方の改革は現在に至るまで常に要求され，その都度実施されてきた．このような日本の社会
保障制度下において充実した難病対策が進められるためには，難病者も社会構成員として社会参
加し，社会貢献することが求められつつある．
　これまで国が唱えてきたように公平かつ安定的な社会保障制度の確立にまで言及することは，
あまりにも巨視的なテーマとなってしまうが，難病者を社会全体で支えていくとともに，今後は
難病者も支援する立場から社会参加していくことが，社会連帯とセーフティネットとして機能す
る社会システムの確立につながるということである．
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₅ ．難病者の生活支援の考察――多様性と個別性からの検討――
5 − 1 　多様性と個別性の理解――マクロ視点とミクロ視点の相補関係から――
　個人は生活を通して，常に社会関係を保っている．社会生活を営んでいくためには，個人は他
者，社会，法制度サービスとの多様な関係性をもつことになるからである．難病者の生活支援に
おいても，個人の生活と法制度サービスとの社会関係を捉えていく必要がある．難病者の生活
ニーズもすべての人々とは変わらないのであるが，難病を抱えて生活を営むためには医学的な支
援を受けなければならないことが多い．進行性の難病，重度障害をもつ難病，死に至る難病，希
少の難病，遺伝性の難病など，難病は極めて多様であり，それぞれの難病者の生活において固有
の苦痛や苦悩がある．高度最先端の検査や治療を継続する必要がある場合もある．
　本稿で捉えてきたように，マクロ視点からは個人の生活や心理的要素までは捉えきれない．難
病対策はその時々の経済や財政の政策に振り回されてきた．社会全体に及ぼす効果，国民生活を
保障するという価値判断基準から，「希少な存在である難病者の支援」よりも「経済や財政の政
策」が優先されてきた．これはより多くの人々（国民）のより大きな利益の達成を目指していくマ
クロ視点である．つまり，最大多数の最大幸福を引き上げていく功利主義的観点は，すべての
人々を対象とはしないのである．しかし，ここで，セーフティネットのまさに網の目からこぼれ
落ちる「たった一人の難病者」の存在を見落としてはならない．「この一人の方にどのように向き
あうのか，そしてどのように支援をしていくのか」の検討をしなくてはならない．
　このように難病者の生活支援においては，次のようなミクロ視点に基づく実践も必要になって
くるのである．第一に，難病者の生活ニーズをアセスメントすることであり，生活基盤，健康状
態，家族内関係，日常生活活動，対人関係を捉えていくことである．第二に，難病者の生活の背
景，人生の歩みを見通していき，ストレングス視点をもって難病者の心理的な支援をすることで
ある．一人の人の生活を支援するためには，マクロ視点とミクロ視点は対峙する関係性ではなく，
両視点がつながりをもって補完しあうことによってより現実的な支援が生み出される．
5 − 2 　支援の連携と総合化
　難病者の生活の質と多様性に対応できる支援が求められる．難病により症状は常に変化するた
め，状況に応じてきめ細かく対応できる支援が問われるからである．さらに難病者の生活支援が
機能するためには，医学，医療，看護，福祉，心理，教育などの各領域の専門職者と専門機関の
連携（＝ヨコのつながり）が求められる．例えば，難病の子どもに関するケースであれば，医療領
域あるいは児童領域の専門職の援助だけでは対応できない．子どもを取り巻く環境（家庭環境・育
ち）には，多様な社会関係が存在している．SWer は，人と環境，そこに存在する関係性やつなが
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りに介入し，多職種のチーム連携によって各専門職の専門性が発揮されるように関係調整を図っ
ていくことが求められる．ここで留意すべきことは，連携が達成されるための SWer の役割とし
て介入と調整とは記したが，これは専門的な行動や行為のみを示すものではないということであ
る．この介入と調整には，当事者がおかれた生活や環境の状況を汲み取れるように，登場人物で
あるメンバー間でわかちあえるような相互の人間理解が求められる．　
　障害者総合支援法の基本理念には「社会福祉その他の関連施策との有機的な連携に配慮しつつ，
総合的に行わなければならない」とされ，今後の総合的対策に向けての出発点となっている．対
人援助としては多様な支援サービスが提供されるが，それらがばらばらにタテ割り的に存在して
いては，現実的に機能しないばかりか，個人の利益につながらないことになる．障害者総合支援
法では「難病等」と新しく追記されたが，福祉施策として各専門機関と部署，多種の専門職，多
様なサービス提供がヨコにつながっているという意味での総合化が必要である．難病者が多様な
サービスを十分に活用でき，自分らしい生活ができるためにも，地域社会において総合的な支援
の体制・システムが求められる．
5 − 3 　共通基盤をおさえた支援
　SW は転換期を迎えているといわれて，久しい．従来の社会福祉は，戦後の福祉六法体制を受け
継ぎ，タテ割り・法的枠組みに基づく「課題別」「対象者別」の対応を続けてきた．一方で，難病
対策のこれまでの経緯を見通してくると，SW の支援の在り方を再考するヒントがある．今日の社
会では，社会・家族・個人の価値観が多様化し，社会福祉基礎構造の改革は喫緊の課題であった．
こうした社会状況から総合的かつ包括的な相談援助，つまり共通基盤をおさえた援助が求められ
てきたのである．
　難病者と家族は，心身の苦痛，療養の長期化による生活困難，偏見差別による絶望感，地域生
活における孤立などを抱えることがある．こうした生活上の多様な困難に対して，その時々の場
当たり的な個別対応では難病者の支援の方向性や見通しもつかない．難病者の生活支援には共通
の土台＝共通基盤をおさえておく必要がある．
　SW の共通基盤については，すでにリッチモンドは「基礎的な類似点」から「共通基盤」を確立
していくことを目指していた₆）．₁₉₂₉年のミルフォード会議₇）においても，実践に通じていく「ジェ
₆）　リッチモンドは，『社会診断（Social Diagnosis）』（₁₉₁₇）を著し，ケースワークの理論と方法を専門
的水準に高め，SW は専門職実践を体系化した．環境の中の人としてクライエントを捉えることを示し，
SW の原理を確立した．ケースワークにおいてすべてに共通していることを明らかにすべきであるとし
て，ケースワークの「基礎的な類似点」を明確にし，「共通基盤」を確立していく方針をとった．
₇）　₁₉₂₉年のミルフォード会議報告書において，ケースワークにおける「ジェネリック」と「スペシ
フィック」の捉え方の重要性が認識され，ソーシャル・ケースワークの統合化について論議された（竹
内・清水・小田 ₁₉₉₃）．
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ネリック」と「スペシフィック」の捉え方が検討され，その後バートレットにより概念の整理が
なされた（小松 ₂₀₀₉）．しかし，SW は各時代や社会を象徴する科学や理論に揺さぶられてきた．
換言すれば，「内面的な側面」と「環境的な側面」の関係性における揺れでもあった（川田 ₁₉₈₆）．
精神医学の影響を受けた医学モデルから，人と環境の関係性への介入に焦点化する生活モデルへ，
さらにクライエントの強さや長所に着目するストレングス・モデルへ変遷を遂げてきた（狭間 
₂₀₀₁）．こうしたプロセスから再認識されたのが，各領域に貫通する共通基盤をおさえた支援に通
じるジェネラリスト SW である．ジェネラリスト SW は，個別レベルから地域 ･ 社会レベルにま
で至る（山本 ₂₀₀₇）．つまり，多様性や個別性の対応が問われる現代社会において，難病者が歩ん
できた生活や地域の特性を汲み取り，それらをより広く社会へ反映させ，さらには難病者が地域
や社会環境に働きかける，このような支援を進めていく必要がある．岩間（₂₀₀₆）は，地域におけ
る重層的なサポートシステムの形成とその要素に当事者活動と SHG を挙げて，当事者（本稿では
難病者）が環境に働きかけ，変化や変革を促すための地域環境の条件整備こそ現代 SW の重要な側
面としている．多様性を象徴する現代社会において，生活支援に共通基盤を据えることで改めて
SW の本質を見直すチャンスを手にすることができる．
₆．難病者の生活支援からソーシャルアクションへ――難病 SW の提案――
6 − 1 　新しい方向性とソーシャルアクション
　難病対策の経緯には明らかに質的転換がある．それは地域生活支援の新しい方向性であり，当
事者参画による支援体制づくりである．地域という社会環境において難病者が地域生活者として
社会参加し，地域の社会資源を生かしながら難病者の生活支援を実現していこうというものであ
る．こうした難病者同士の支えあいのシステムに関して，難病対策の経緯から大きく ₃ つの段階
に区分することができる．
　第一に，社会や法制度との対決と闘争の段階である．この段階では，社会には難病に対する偏
見があり，難病者は社会的に理解がされていないため，社会と対峙することになる．₁₉₇₀年代の
スモンの SHG 活動をみると，それらは「構造的な社会変革を志向する」運動となり，その運動の
基盤として世の中に新たなパラダイムを提示し，その力で専門職に役割変更を求めていく（三島 
₁₉₉₈）．こうして草の根的な活動と実践が大きなうねりとなり，法制度を変えていったのである．
　第二に，当事者の支えあいのシステムづくりの段階である．難病者同士が支えあいのグループ
をつくり，地域においてピア・カウンセリングなどの実践や活動に取り組む．この段階では，難
病者同士の認めあいが生まれてくる．時代の流れや社会の状況にもよるが，制度や法律からの方
向づけもあり，難病者の活動を公的専門機関（県や保健所など）が後方支援をしていく状況がみら
れる．
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　第三に，ソーシャルアクションへ展開していく段階である₈）．山田（₂₀₁₇）は，ソーシャルアク
ションを「社会や市民の意識にかかわりながら新たな社会福祉政策を創出しようとする営み」とす
る．本稿において筆者が今後の展開を期待するソーシャルアクションとは，社会や人々が互いに
認めあい・わかちあいながら，自分たちで自分たちの社会を創造していこうとする強い思いが湧
き出てきて，そうした機運のもとで社会や人々も難病者も実際的にも心理的にもともに歩んでい
ける共生社会創造への変革である．そのためには難病者がまず第一歩を踏み出せる社会環境が整
備されていること，社会的理解という土壌が開拓されていくことが必要である．特に難病者に
とっては「差別や排除を生み出す社会構造や社会意識の理解と変革が必要」₉）であり，つまり人権
意識に関して社会が成熟していることである．
6 − 2 　難病 SWの提案
　難病 SW は，SW の学問や実践の領域では明確に提唱はされていない．現場での難病者への支援
は，主に障害福祉や医療福祉の範疇となっている．先述のように難病者の生活支援は一般化・普
遍化できない側面もあり，それゆえに難病 SW という一領域が必要である．難病対策の経緯を踏
まえたこれまでの考察から，難病 SW と支援について一提案をしたい．
　第一に，社会環境の整備である．身体的苦痛だけでなく，心理的苦悩も抱えてきた難病者が，
自らの住み慣れた地域において安心して暮らすことができ，プライドや誇りをもってありのまま
に生活ができるように社会環境を整備することである．難病者は外出ができないケースもあるこ
とから，多方面から生活を支える多様なネットワークの構築を図る必要がある．
　第二に，難病者が自己に向きあい，社会参加ができるための支援である．難病者が自らのニー
ズを見つけ，希望や夢に向かって取り組み，自己実現ができることを支援することである．例え
ば，社会貢献，自己認識・成長などのテーマをもって難病ピア・カウンセリングの講習や実践に
取り組む難病者も多い₁₀）．こうした難病者の主体的な思いを汲み取り，寄り添える支援を創りだし
ていくことであり，難病者が社会参加・参画できるように後方から支援することである．難病に
₈）　室田（₂₀₁₇）は，SW の歴史的変遷の中にソーシャルアクションの芽生え，存在，質的変容を確認し
ながら，以下の岩間のソーシャルアクションの定義に関して，「制度の見直しという点に関して，政府へ
働きかけるという意味合いが感じられる」あるいは「変革とは社会においてどのような状況にあるのか」
を指摘している．岩間（₂₀₁₄）は，地域を基盤とした SW におけるソーシャルアクションプロセスを ₅
つの段階に分けて，その最終段階に変革と想像をおいている．
₉）　『社会福祉研究』の特集テーマが「排除・差別と向き合う社会福祉：専門職としての省察」であり，こ
こは編集室による原稿（₂₀₁₄）である．
₁₀）　例えば，奈良県では難病ピアカウンセラー養成に取り組んでいる．奈良県からの委託を受け，難病支
援センターの支援とともに難病連絡協議会主催により実施している．筆者はその講習会の講師を務めて
きた．
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よる心身の状況から社会参加が難しい人も多数存在する．多様な価値観を認めていくべきこれか
らの社会において，社会参加を定型的に捉えるべきではない．その人らしい取り組みや社会参加
のスタイルが必ずあるはずである．今筆者がもつ構想は，奈良県における難病者の生活支援事業
として，難病者が自宅にいながらも Skype 等を活用して社会的なつながりや交流を図り，難病ピ
ア・カウンセリング実践を一職業とする取り組みである．
　第三に，難病者が主体的に生きることへの支援である．生活支援は，個人や生活の課題や問題
（＝良くないところ）に着目し，それらを取り除く実践（＝診断と治療）をする傾向がある．難病者
への生活支援としては，「地域でどのように生活するか」をテーマに主体的に生きていくこと，さ
らに青山（₁₉₉₃）が指摘するように，難病者も「家庭および社会における自分の役割を果たせる」
ことが重要である．そのためには，豊かな多様性と個別性をもつ難病者とその生活をわかろうと
していくことであり，医学，医療，看護，保健，心理，福祉などの専門領域が連携しあい，「いか
に生活するか」からさらに「いかに生きていくか」という難病者の「生活や人生への問い」に向
きあえる支援が必要になる．
　第四に，難病セツルメントの実践と活動への支援である．セツルメント（Settlement）とは，
₁₈₈₀年代の英国において教養のある者や中流階級の者が貧困地域（スラム）に移り住み，貧困者と
向きあいともに生活することによっていい影響を与える（感化する）実践とその運動である．これ
を難病 SW に活用すべきである．難病ピア・カウンセリング実践にみられるように，難病者は支
えられるだけの存在では決してなく，難病者同士は互いに支えあう存在であり，社会や人々を支
えることができる存在なのである．難病者が社会の一員として社会参加することによって，広く
社会の人々と交流することができ，生活をともにすることができる．そこから社会や人々は，難
病者の「生きてきた姿や生きる姿」から生きることの本質と意味を教わることができるのであり，
これがプラスの影響を与える実践や活動にもなるだろう．
　以上の ₄ つの内容に貫通することは，難病者の存在価値を社会や人々が認め，ともに歩む社会
を創造していくことである．この根本的コンセプトをもとに，生活の視点を含めた社会的支援を
継続していくことが難病 SW の目指すべきテーマになるだろう．
₇．お わ り に
　思えば，この₂₅年間，難病者の方々の支援を考えて，難病者の方々とともに歩んできた．常に
難病者個人の生活と心を汲み取りながら，その一方で社会や人々の姿，そして国や公的機関の対
応もみてきた．どこかわかりあえることができない現実を見続けてきた．今日の社会や組織に組
み込まれている構造的課題にも多々気づくところもある．
　本稿では，一人の難病者である筆者なりに，もう一度，難病告知を受けたあのときの私に立ち
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返り，難病者の方々とともに歩んできた足跡を振り返りながら，難病者の生活支援を主にマクロ
視点から再考してみた．いまだ十分にわかりあえていない難病者と社会の関係性について，今後
もさらに深く考察し，本質に切り込んでいきたい．そしてこれからも難病者の方々とともに歩ん
でいきたいと思う．
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